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Acaba un ano y comienza otro con nuevos
proyectos e iniciativas en el horizonte

Acabamos de iniciar el afno 2023, que se

presenta para la Asociacién de Enferme- Un af

dades Raras D'Genes como un libro en no or =
blanco en el que hay muchas hojas que co p_ delante Para e
rellenar y proyectos que plasmar en ellas. mpartir proyectos @ i[usiones

Hemos despedido hace solo unos dias el
ano 2022, un ejercicio fructifero en el que
se han acometido importantes iniciativas,
como la inauguracién oficial del Centro
“Cristina Arcas Valero”, que por motivos
de la pandemia no se habia podido lle-
var a cabo todavia, y se pudo retomar de
nuevo la presencialidad en el Congreso
Internacional de Enfermedades Raras, un
momento esperado después de que las
dos ediciones anteriores, también a cau-
sa del coronavirus, solo pudiera realizar-
se de manera on line.

En el balance positivo, las cerca de vein-
te mil sesiones de servicios de atencion

directa impartidas en los centros y de-

legaciones de D’Genes, que a buen se-

guro han redundado en la mejora de la

calidad de vida de nuestros usuarios. Y

por supuesto, el mantenimiento e inclu-

so incremento de nuestra amplia base

social, que ronda ya los ochocientos socios.
Para 2023 son muchos los proyectos en los que ya se viene trabajando desde la asociaciéon para seguir creciendo y

ayudando a las personas y familias con enfermedades raras y sin diagndstico.
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Asociacién de

Enfermedades Raras

Balance

El presidente de D'Genes desea un buen afo 2023 y
agradece todos los apoyos recibidos en 2022

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’'Genes desea un
Feliz Ao Nuevo en el que
la luz de la solidaridad esté
siempre presente. El presiden-
te de D’'Genes, Juan Carrion,
ha querido mandar un mensa-
je especial en estos primeros
compases de 2023 a todas las
personas que conviven con
enfermedades raras, sin diag-
nostico y discapacidad.
Carrién ha aprovechado para
hacer un balance de lo que
ha dado de si afno el afno 2022
que acaba de finalizar, del que
entre otras cuestiones, desta-
c6 lacesionaD’Genes de unas
instalaciones en Cartagena
por parte del Ayuntamiento
de dicha ciudad para alber-
gar el que serd en un futuroy
cuando se culmine el acondi-
cionamiento de las mismas el
Centro Multidisciplinar “Leire
Gonzalez Diaz”. En materia de
infraestructuras, también re-
cordd la ilusion que supuso
haber podido llevar a cabo la
inauguracion oficial del Cen-
tro Multidisciplinar “Cristina
Arcas Valero” de Lorca, que
aunque en marcha ya tiempo,
no habia podido inaugurarse
antes por la pandemia.
Asimismo, ha destacado la
constitucién de la Fundacién
D’'Genes para impulsar la in-
vestigacidén en enfermedades
raras.

También ha resaltado la con-
solidacion  del programa
formativo de la asociacién,
resaltando la vuelta a la pre-
sencialidad en el XV Congreso
Internacional de Enfermeda-
des raras de manera pre-
sencial, asi como otros foros
formativos desarrollados de
manera presencial como la
séptima edicién del WorkER
Investigacion y Humanizacion
en Enfermedades raras cele-
brado en Cartagena, la Jorna-
da Atiende en Cehegin, una
Jornada sobre Lyme en Murcia
o el IV Simposium Sin Diag-
néstico en Sevilla. A ellos hay
que sumar otros en formato
on line, como el IV Congreso
Nacional de Epilepsia y webi-
nars sobre varias patologias
concretas.
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También ha valorado positi-
vamente el esfuerzo para rea-
lizar escuelas de verano en
varios municipios, Mazarron,
Murcia y Cartagena, o de Na-
vidad en Totana, para atender
la demanda de usuarios en
este sentido y ayudar a las fa-
milias a conciliar vida laboral
y familiar, asi como la puesta
en marcha como novedad de
talleres grupales con la tera-
peuta canina Luna.

El presidente de D'Genes tam-
bién ha querido resaltar la im-
portante funcion de atencion
y asesoramiento a afectados y
familias desarrollada en 2022,
mediante la consolidacion
del Servicio de Informacién
y Orientaciéon en enfermeda-
des raras, desde el que se ha
atendido a mas de doscientas
personas.

Ademas, Carrion ha destacado
el buen funcionamiento del

modelo de atencién multidis-
ciplinar e integral que desa-
rrolla D'Genes en sus centros
y delegaciones, que ha per-
mitido ofrecer a sus usuarios
19.540 sesiones a lo largo del
ejercicio 2022 y ha avanzado
retos para 2023 como la pues-
ta en marcha de una nueva
delegacién de D’Genes en Ca-
narias.

Agradecimientos

Por dltimo, el presidente de
D’Genes ha querido tener pa-
labras de agradecimiento a
todas las personas y entida-
des que han prestado su apo-
yo a la asociaciéon a lo largo de
2022, como patrocinadores,
colaboradores y comercios
que con sus aportaciones han
contribuido a que los diferen-
tes proyectos que desarrolla
la asociacién sean una reali-
dad

También ha querido agrade-
cer el trabajo desarrollado
por el equipo profesional de
D’Genes, que con su buen
hacer y entrega dan lo mejor
de si para estar al lado de los
usuarios de la asociaciéon y
trabajan, cada uno desde sus
diferentes areas, por mejorar
su calidad de vida.

Asimismo, ha tenido palabras
de agradecimiento para todos
y cada uno de los componen-
tes de la junta directiva de la
asociacién, que aportan su
tiempo y dedicacién de ma-
nera desinteresada a D'Genes.
Por ultimo, ha destacado el
crecimiento de la base social
de la entidad, que ya suma
ochocientos socios, y ha que-
rido agradecer a todos ellos
su generosidad y apoyo, a la
vez que les ha animado a se-
guir formando parte de la fa-
milia D'Genes.
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Aliongas
Profesionales de FEDER visitan el Centro

Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela
para conocer el funcionamiento de D"Genes

n

En el marco
del proyecto
“Acercdndonos”
que [leva a cabo
la Federacion
Espaiiola de
Enfermedades
Raras

Profesionales de la Fede-
racion Espanola de Enfer-
medades Raras (FEDER)
visitaron el Centro Multi-
disciplinar de atencion in-
tegral a personas y familias
con enfermedades raras y
sin diagnéstico “Celia Ca-
rrion Pérez de Tudela”, ubi-
cado en Totana.

La visita tuvo lugar en el
marco del programa “Acer-
candonos” de FEDER, cuyo
objetivo es que la federa-
cion tenga conocimiento
de primera mano del fun-
cionamiento y labor que
desempenian las asociacio-
nes miembros de la misma
en los respectivos territo-
rios.

Las profesionales que vi-
sitaron el Centro “Celia
Carrién Pérez de Tude-
la", donde se encuentra la
sede principal de D'Genes,
tuvieron la oportunidad de
visitar las dependencias
y conversar con la traba-
jadora social de la asocia-
cion, quien les detallé de
manera pormenorizada las
diferentes areas de trabajo
y programas que se llevan
a cabo y respondié a las di-
ferentes preguntas que le
plantearon sobre diferen-
tes aspectos de la entidad.
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Fornacion

INTERVENCION EDUCATIVA

FORMACION A FAMILIAS
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APOYO CONDUCTUAL POSITIVO.

« EVALUACION FUNCIONAL DE LA CONDUCTA. = ——
- SAAC ESPECIFICA
SEPECS ASES()‘éEﬁiﬁE‘é;éiEMILIAS

ASESORAMIENTO
INDIVIDUALIZADO Y
GRUPAL

ENTRENAMIENTO EN HH.SS.
AUTOINSTRUCCIONES.

Programa de Servicio de
Intornmacion v oriecntacion c
Intervencion educativa a
pcersonas con cnicrmoedades
raras v sus ramilias

Servicio de Informacion y Orientacicon (SIO).
Asesoramiento v Orientacion a docentes (Tipologia de
aenfermedades raras, guias educativas, metodologias. etc).
Intervencicon educativa en centros escolares.

Sesiones online para alumnado con caracteristica
espeaciales, en caso necesario (agravamiento de la
enfermedad gue le impide la asistencia al centro
educativo, previa justificacion mdédica; periodo largo
hospitalario o postoperatorio. por interrupcion del curso
escolar a causa del COVID-19; otras).

= Formacidn a docentes y familias (webinars).

Colabora

Mas informacion
educacidn@mdgenes.es
541 82 14 OO0

D Genes impartio un webinar sobre aspectos sociales y educativos del alumnado
con enfermedades raras, dirigido ala comunidad educativa de Albacete

Organiza

= Ayuntamilonto
LA R ALBACETE

Aspectos sociales y educativos
del alumnado con enfermeda-
des raras fue la tematica en tor-
no ala que giré el segundo webi-
nar organizado por la Asociacién
de Enfermedades raras D'Genes,
dirigido principalmente a la co-
munidad educativa de Albacete.
Este webinar se llevé a cabo en
el marco del Programa de Servi-
cio de Informacion y Orientaciéon
e Intervencién educativa para
personas con enfermedades ra-
ras y sus familias que desarrolla

D’'Genes, y que cuenta con la
subvencién del Ayuntamiento
de Albacete.

El responsable del drea de Edu-
cacion de D’Genes, Pedro Tude-
la, fue el encargado de impartir
el 1 de diciembre esta accién for-
mativa y divulgativa.

Este webinar se enmarcaba en
el Programa de Servicio de In-
formacion y Orientacion e Inter-
vencién educativa para personas
con enfermedades raras y sus
familias que desarrolla la asocia-

cion, y cuyos objetivos son lograr
la inclusidon de los menores con
enfermedades poco frecuentes,
sin diagnéstico y con discapa-
cidad durante la etapa escolar,
educar en la diversidad, el respe-
to a las diferencias, la solidaridad,
la igualdad de oportunidades,
acercando la problematica de
las patologias poco frecuentes al
contexto educativo o favorecer
la no discriminacion de los me-
nores con enfermedades raras
durante la etapa escolar.

Asimismo, durante la sesién se
dio visibilidad al proyecto sobre
utilizacién de Sistemas Aumen-
tativos y Alternativos de Co-
municacién que se lleva a cabo
desde D’Genes y que cuenta con
la subvencion del Ministerio de
Educacién

Si hay algun docente o perso-
na interesada en contactar con
el drea de Educacién de D'Ge-
nes puede hacerlo a través del
correo educacion@dgenes.es o
bien el teléfono 641 82 14 00.
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Solidawidad/
EI AMPA del Colegio Vistarreal dona a D'Genes
982 euros recaudados en un mercadillo solidario

Responsables del
mismo hicieron
entrega del dinero
a la asociacion a
través de Fernando,
joven usuario de
D "Genes, y alumno

del colegio

El AMPA del Colegio Vista-
rreal de Molina de Segu-
ra han hecho entrega a la
Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’Genes de la
recaudacién obtenida en el
mercadillo solidario orga-
nizado en la urbanizacién
Altorreal.

Un representante del AMPA
de dicho centro hizo entre-
ga de un cheque por im-
porte de 982 euros a Fer-
nando, usuario de D 'Genes
y alumno del colegio Vis-
tarreal, para su entrega a
la asociacién, que lo desti-
nard al mantenimiento de
la cartera de servicios que
presta para mejorar la cali-
dad de vida de personas y
familias que conviven con
enfermedades raras y sin
diagnéstico.

D "Genes
agradecio esta
importante
accion solidaria

Desde D’Genes se quiere
agradecer esta iniciativa
solidaria que ademas de
para aportar una importan-
te cantidad de dinero a la
asociacion, sirvié para dar
visibilidad a su labor.
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Solidowidad,
Neumaticos Totana lanza por segundo ano consecutivo la
campana “Neumaticos solidarios’, a beneficio de la asociacion

Neumaticos Totana S.L. ha lan-
zado por segundo afno conse-
cutivo su campana “Neumati-
cos solidarios” una iniciativa
por la que la empresa dona-
ra a D'Genes 1 euro por cada
cambio de neumidticos que
realice hasta el préximo 2 de
febrero.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién, y el gerente
de Neumaticos Totana, José
Antonio Gonzdalez Benitez,
presentaron esta segunda

ATICOS
RIUS

edicién de la campana, acom-
pafnados por el alcalde de To-
tana, Pedro José Sanchez.
Neumaticos Totana, cuyos
propietarios son el propio
José Antonio Gonzdlez Be-
nitez y José Gonzalez Garro,
quiere colaborar de nuevo con
D’Genes y apoyar la labor que
desarrolla la asociaciéon para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias que convi-
ven con enfermedades raras y
sin diagnéstico.

El presidente de D’Genes,
agradecié la generosidad y
solidaridad de Neumaticos To-
tana para ayudar a dar visibili-
dad a las enfermedades raras
y colaborar con el manteni-
miento de la cartera de servi-
cios que desarrolla D’'Genes.

El afno pasado la campana
permitié donar a la asociacion
un total de 1.049 euros, tal y
como recordd José Antonio
Gonzdlez. “Este afio queremos
seguir apostando por la soli-

NEUMATICHS'
SOLIDARIOS

daridad y por ello hemos de-
cidido repetir esta iniciativa y
esperamos seguir sumando y
aportar asi nuestro pequeio
granito de arena para apoyar
la gran labor que realiza D'Ge-
nes”, anadio.

Por su parte, el alcalde alabo
este tipo de iniciativas soli-
darias que permiten apoyar
una buena causa como la la-
bor que desarrolla D’'Genes,
una asociacién que dijo es un
ejemplo en toda Espana.
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Molina de Seguraw

D'Genes, presente en las Il Jornadas por el Dia Mundial de
las Personas con Discapacidad en Molina de Sequra

La Asociacion de En-
fermedades Raras D’-
Genes estuvo presen-
te en las Il Jornadas
por el Dia Mundial de

las Personas con Dis- 1| JORNADAS
capacidad, que se de- DIA MUNDIAL
sarrollaron del 28 de DIAL.. ..
noviembre al 3 de di- pERSONASm
ciembre, organizadas DISCAPACIDAD

por la Concejalia de
Bienestar Social del
Ayuntamiento de Mo-
lina de Segura.

Entre las actividades
organizadas tuvo lu-
gar una mesa de ex-
periencias bajo el titu-
lo Relatos en Primera
Persona, donde se ex-
pusieron testimonios
en torno a la discapa-
cidad. En ella se pudo
escuchar a Eugenia
Minarro Egea, de D’-
Genes, ademds de a
miembros de a otras
asociaciones.

Magarrén

D’Genes colabora ayudando
a servir la comida de la
Convivencia Dia del Mayor

que se celebrd con motivo de
las fiestas patronales

Voluntarios de la Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes colaboraron en la comida de mayores que se
celebré con motivo de las fiestas patronales de Maza-
rrén.

La miembro de la directiva de D'Genes Carmen Mo-
reno y varios voluntarios ayudaron a servir la comida
que tuvo lugar con motivo de la Convivencia Dia del
Mayor que se llevé a cabo enmarcada en el programa
de actos por las fiestas en honor a la Virgen de la Pu-
risima.

La asociacion se siente muy satisfecha de poder apor-
tar su granito de arena y colaborar con esta actividad,
organizada por el Ayuntamiento de Mazarrén, como ya
hiciera también el afno anterior.
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Fuente Alamo

D'Genesy el Ayuntamiento de Fuente Alamo firman un convenio
de colaboracion para la realizacion de acciones de interés social en el
municipio dirigidas a personas con enfermedades raras y sin diagndstico

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genesy el Ayunta-
miento de Fuente Alamo han
firmado un convenio de cola-
boracién para el desarrollo de
acciones de interés social diri-
gidas a personas con enferme-
dades raras, sin diagnéstico y
discapacidad en este munici-
pio, asi como el desarrollo de
acciones de visibilidad de las
patologias poco frecuentes.

La alcaldesa de Fuente Alamo,
Juana Maria Martinez Garcia,
y el presidente de D’Genes,
Juan Carrién Tudela, firmaron
el convenio, en un acto en el
que se contd asimismo con la
presencia de la vicepresiden-
ta de D'Genes Maria Angeles
Diaz Lozano.

En virtud del convenio el
Ayuntamiento se compro-
mete a ceder a D’Genes el
uso de un local, asumiendo
ademas los gastos de luz y
agua e impuestos municipa-
les, para su funcionamiento
como sede de la delegacion
de la asociacién en el muni-
cipio y para la prestacion de
servicios de atencién directa
a personas con enfermeda-
des raras, sin diagndstico y
discapacidad.

Por su parte, D'Genes se
compromete a prestar servi-
cios de atencién directa en
dicho local, en funcién de la
demanda que se reciba y los
medios humanos de que dis-
ponga
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Magawrén

sd'genes

Asociacion de
Enfermedades Raras

Area Camper de Mazarrén dona a D'Genes
140 euros recaudados en un mercadillo
solidario navideno

B - e e

Area Camper de Mazarrén ha
realizado una aportacién soli-
daria a la Asociacion de Enfer-
medades Raras D'Genes.

El drea de servicio para auto-
caravanas ubicado en el kil6-
metro 2,5 de la carretera de
Mazarréon a Puerto de Maza-
rron ha realizado una dona-
cion de 140 euros a D'Genes
en este municipio, recauda-
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dos con motivo de un merca-
dillo navidefio celebrado en
fechas pasadas.

El director de D’'Genes, Mi-
guel Angel Ruiz, ha recibido
la donacion de manos de los
responsables de Area Camper
Mazarrén, a quienes ha agra-
decido su solidaridad y con-
tribucién no sélo para recau-
dar fondos para la asociacién,

pd'genes sicenes »dge

sino también para dar visibili-
dad a las patologias poco fre-
cuentes.

En este sentido, desde D’'Ge-
nes se quiere quiere dar las
gracias a los propietarios de
Area Camper Mazarron, Javier
Marin y Angela Cruz, asi como
a sus empleados, por su soli-
daridad en estas épocas tan
especiales.
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VINO CALIENTE BENEFICO

VIN CHAUD CARITATIF
CHARITY MULLED WINE
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Magauwrron
El presidente de D'Genes se reune con el alcalde

de Mazarrdn para abordar la cesion del CAl de
Puerto de Mazarron a la asociacion

o
-

El presidente de la Aso-
ciacion de Enferme-
dades Raras D’Genes,
Juan Carrion Tudela, se
reunié con el alcalde

de Mazarrén, Gaspar
Miras, para abordar la
cesion del Centro de
Atencion a la Infancia
(CAl) del Puerto de Ma-
zarrén a dicha entidad.
Durante la reunidn,
que tuvo lugar a fina-
les del mes de diciem-

bre, se abordaron los
detalles de la cesidon de
dicha infraestructura a
la asociacion, con el fin
de que ésta pueda es-
tablecer un centro de
atencién multidiscipli-
nar a personas y fami-
lias con enfermedades
raras, sin diagnostico y
discapacidad y mejorar
asi la prestacién que la
asociacion realiza en el
municipio.

Asimismo, esta infraes-
tructura podrd com-
paginar esta actividad
con la atencidén a otros
nifnos sin discapacidad,
ya que prestard tam-
bién servicio de centro
de atencidén a la infan-
cia, escuela infantil,
ludoteca, aula matinal,
escuela en periodo de
vacaciones escolares o
comedor.

P

Durante el encuentro se
hablaron de los detalles de la
cesion de esta infraestructura a
la entidad
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Cartogenoy
Diversion en familia gracias al servicio de Ocio Inclusivo
familiar desarrollado por D'Genes en Cartagena

Una manana de lo mas diver-
tidas eslo que se vivié gracias
al servicio de Ocio Inclusivo
familiar desarrollado por la
Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes en Cartagena
el dia 27 de diciembre.

Los participantes, afectados
por una enfermedad rara o
sin diagnéstico y sus familia-
res, acompanados por pro-
fesionales y voluntarios de
D’Genes, disfrutaron de una
salida al Parque de Tentego-
rra, que incluyé el recorrido
por el laberinto y después ac-
tividades ludicas en la zona
del césped, para finalizar con
un almuerzo en familia.

Este servicio de Ocio inclusi-
vo familiar contaba ademas
con la colaboracién del Ayun-
tamiento de Cartagena.
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Totonow

D’Genes suscribe un convenio de colaboracion con el
Ayuntamiento de Totana, dotado con 3.000 euros

El Ayuntamiento de To- La pretension es que es-
tana ha suscrito conve- tas ayudas econdmicas
nios de colaboracién contribuyan a colaborar
con un total de 17 aso- en la prestacién de los
ciaciones del ambito diferentes programas
social que vienen traba- y actividades que cada
jando con los colectivos una de las asociacio-
mds necesitados y vul- nes vienen realizando
nerables del municipio, en sus ambitos de ac-
entre ellas la Asociacion tuacion general en la
de Enfermedades Raras sociedad totanera, pro-
D’Genes, entidad a la curando llegar a espa-
que se le ha concedido cios donde la Adminis-
3.000 euros. tracion no alcanzar por
El alcalde, Pedro José diferentes motivos.
Séanchez, y el concejal Este afioson 17 las aso-
de Bienestar Social y De- ciaciones beneficiarias
pendencia, Javier Bafios, de esta convocatoria
procedieron, junto con extraordinaria, una mas
el secretario general, que en el ejercicio pa-
Manuel Merlos, a la fir- sado; pasando de re-
ma de los acuerdos por partirse 60.000 euros a
los que el Consistorio 74.000, aprovechando
totanero compensa eco- la mejora de las arcas
némicamente a las dife- de la hacienda local e
rentes entidades para la impulsando la colabo-
realizacion de acciones racién con el tejido aso-
de interés social. ciativo de Totana.
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Totowmaww

El Parque Municipal “Marcos Ortiz" de Totana acogio el
|V Corte de Jamon Solidario a beneficio de D'Genes y AELIP

Los amantes del buen jamoén tu-
vieron una cita el domingo, 11
de diciembre, en el Parque Mu-
nicipal “Marcos Ortiz” de Totana,
donde tuvo lugar el IV Corte So-
lidario de Jamon a beneficio de
la Asociaciéon de Enfermedades
Raras D'Genes y la Asociacién In-
ternacional de Familiares y Afec-
tados de Lipodistrofias (AELIP).
Este evento tuvo lugar organi-
zado por ambas asociaciones,
la Asociacion de Cortadores de
Jamén de la Regién de Murcia
(ASOJAM) y la Asociacién de Em-
presarios de Hosteleria de Tota-
na (ASEMHOS). Ademas, contaba
con la colaboracién del Ayunta-
miento de Totana y otras empre-
sas.
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Lorcov

Rosa M2 Valero Canales presentd “El hilo dorado invisible’
un relato que cuentala trayectoria de D'Genes y los
beneficios de cuya venta se destinaran a la asociacion

El libro “El hilo dorado invisi-
ble”, cuya autora es Rosa Maria
Valero Canales, miembro de la
junta directiva de la Asociacién
de Enfermedades Raras D’'Ge-
nes, fue presentado en Lorca
en un acto que contdé con la
asistencia de Beatriz Romera,
que se ha encargado de las
ilustraciones del mismo, y Lile
Gonzdalez Benavente, autora
del prélogo y que se encargé
de conducir la presentacion.

Asimismo, asistieron los con-
cejales de Fomento e Infraes-
tructuras, lIsabel Casalduero;

Sanidad y Consumo, José An-
gel Ponce; y Servicios Sociales,
Mayor y ONGs, Maria Dolores
Chumillas.

También estuvo presente el
presidente de D’Genes, Juan
Carrion Tudela, y los miembros
de la directiva de la entidad
Diego Bernal Fuentes y Micaela
Correas Bravo. Los beneficios
de la venta del libro se desti-
naran a D’Genes, para el man-
tenimiento de la cartera de
servicios que ésta presta para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias con enfer-

medades raras y sin diagnosti-
co.

“El hilo dorado invisible” es un
emotivo relato en el que se
hace referencia a la creacién de
D’Genes, constituida en 2008,
y las delegaciones y centros
que posteriormente se han ido
poniendo en funcionamiento.
La autora narra en un relato
la trayectoria de D'Genes y la
gran familia que se ha formado
en torno a ella.

Tal y como explica su autora,
este relato fue escrito durante
el confinamiento por la pande-

mia del coro-

navirus, sin intencién de publi-
carlo y como un regalo para la
primera presidenta de D’Ge-
nes, Naca Eulalia Pérez de Tu-
dela, madre de Celia, protago-
nista del cuento. También hay
otros cuatro protagonistas, Pi-
lar Bernal, Cristina Arcas, Pablo
Ramirez y Leire Gonzadlez, los
ninos y jévenes que dan nom-
bre a los centros que D'Genes
ha ido abriendo en Murcia, Lor-
cay El Coronil, o el que pondra
en marcha préximamente en
Cartagena, respectivamente.
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Mujeres del grupo Lucernas de afectadas por cancer
visitan el Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero”
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Mujeres del grupo Lucernas, del que forman parte afectadas
por cancer, visitaron en diciembre el Centro Multidisciplinar

“Cristina Arcas Valero” de la Asociacion de Enfermedades Raras ¢ H
D’Genes en Lorca en el marco del proyecto “La magia de la flor En eI marco deI ProyeCtO La mag’a de
de Pascua”.

Este proyecto se ha materializado a través de un documen- Ia ﬂor de Pascua”’ que se mate”ahzé

tal navideno, en el que diez mujeres LUCERNAS han visitado

a diez asociaciones de Lorca, para ofrecerles una hermosa flor .

de pascua, como simbolo de conexién. en un documental en eI que dIEZ
Una de las asociaciones ha sido D’Genes, en cuyo centro mul- » .

tidisciplinar la directiva Rosa Valero recibi6 a una de las muje- ' T3]

res LUCERNAS, que en un gesto de hermanamiento ofrecié la mujeres Iucernas VISItGI’Oﬂ Otras

Flor de Pascua con una tarjeta en la que las palabras invitaban . o e e
ala unién y al abrazo sincero y como simbolo de fraternidad tantas asociaciones deI munICIPIO

y hermanamiento.
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D’Genes Andalucia
envia a La fabrica
de juguetes
materiales para su
adaptacion

El Centro Multidisciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de El
Coronil (Sevilla) ha hecho llegar al proyecto La fabrica
de juguetes una serie de materiales para su adaptacion.
La fabrica de juguetes es un proyecto lanzado desde
Fundacion Orange, Grupo Mantis de la Universidad de
Castilla-La Mancha y La Fabrica de Palabras. El objetivo
es que usuarios con desafios motores, sensoriales y/o
cognitivos tengan acceso a jugar con juguetes adapta-
dos en el entorno familiar.

El proyecto es totalmente gratuito. Desde el Centro
“Pablo Ramirez Garcia” se han mandado una serie de
juegos y cuentos con el fin de que, si es posible, puedan
ser adaptados y los reciba de nuevo la asociacién para
su utilizacién por sus usuarios.

Desde D’Genes se quiere agradecer este servicio y se
valora de manera muy positiva este tipo de iniciativas.

r : & ANGELES DE NIEVE p [
| & ANGELES DE Higye »
.

La Baronesa vuelye a resoplar...
PEI0 se come su copa de nieve,
Ahora las nifias corren al salén
de baile y muy pronto trepan y se
deslizan por las enormes colinas
i Elsa con sy magia.
iHagamos angeles de nieve!”

de hielo que crea

, dice Anna,

Después, Elsa y Anna corren a la cocina.

“iHagamos una guerra de
Elsa llena la cocina de enot

hans i R N >3
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El calendario solidario de 2023 de D'Genes, una
bonita manera de colaborar con la asociacion

La aportacion solidaria de 5 euros se destinard al mantenimiento de la cartera de servicios que D 'Genes
presta para mejorar la calidad de vida de personas y familias con enfermedades raras y sin diagnostico

El calendario solidario 2023 de la
Asociacién de Enfermedades Raras
D’'Genes esta disponible y quedan
unos pocos ejemplares. Se trata de un
calendario de pared que incluye me-
dio centenar de imégenes en blancoy
negro de usuarios y profesionales de
la entidad.

Con esta iniciativa, ademas de recau-
dar fondos para la asociacién, se pre-
tende dar visibilidad a la realidad de
las patologias poco frecuentes y al tra-

bajo que se desarrolla en la asociacion.
El presidente de D'Genes, Juan Ca-
rrién Tudela, acompanado por el al-
calde de Totana, Pedro José Sanchez,
presentd el calendario, cuyos benefi-
cios se destinaran al mantenimiento
de la cartera de servicios que D'Ge-
nes presta para mejorar la calidad
de vida de personas y familias que
conviven con una enfermedad rara
y sin diagnostico. Carridon destacd
que el calendario se ha realizado con

mucha ilusién y “recoge la esencia y
corazén de lo que es la familia D'Ge-
nes, que trabaja fundamentalmente
con ninos pero también con adultos
ya que una enfermedad rara se pue-
de presentar en cualquier etapa de
la vida"

Por una aportacién solidaria de cin-
co euros las personas que quieran
colaborar reciben un calendario. Los
calendarios se pueden retirar en los
centros multidisciplinares de D'Genes

en Totana, Lorca y Murcia y en las de-
legaciones de Cartagena, Mazarrén
y Alhama de Murcia en la Region de
Murcia. Ademas, también estara dis-
ponible en el Centro Multidisciplinar
de D’Genes en El Coronil (Sevilla).
Asimismo, también se pueden enviar
por correo a cualquier punto, gastos
de envio aparte. Las personas intere-
sadas en colaborar pueden reservar
sus calendarios llamando al teléfono
968 07 69 20.
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Nowvidad en D "Geney

Papa Noel visitd los centros y delegaciones de |a
asociacion y repartio regalos entre los usuarios

En los centros multidiscipli- Cartagena y Mazarrén se dio Papd Noel recogié las cartas quio en una tarde en la que
nares que D’'Genes tiene en la bienvenida a la Navidad de los mas pequefos de la los asistentes pudieron dis-
Lorca, Totana, Murcia y El Co- con la visita de Papa Noel en asociacién y les entregé a los frutar ademas de un café y un
ronil y las delegaciones de latarde del 23 de diciembre. usuarios un pequeio obse- dulce.
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Una decena de nifos participaron en la Escuela

de Navidad de D'Genes en Totana

La Escuela de Navidad de D'Genes en Totana se de-
sarrollé del 23 al 30 de diciembre con una decena de
ninos. Unas dependencias del Centro Social del ba-
rrio Olimpico Las Peras, cedidas para la ocasién por
el Ayuntamiento de Totana, albergaron esta Escuela,
que pretendia ayudar a conciliar la vida familiar y la-
boral durante parte de las vacaciones escolares na-
videnas, a la vez que se ofrecié a los pequeios asis-
tentes una alternativa de ocio y tiempo libre durante
esos dias.

Profesionales de D’Genes, junto a voluntarios, se en-
cargaron de atender esta Escuela, en la que los pe-

quenos disfrutaron de
juegos, talles y activi-
dades variadas, muchas de ellas ambientadas en la
época navidena.

Asi, entre otras actividades, participaron en un taller
de cocina navidefo, juegos variados, cuentacuentos
y manualidades diversas como elaboracién de ador-
nos navidefos, coronas de los Reyes Magos, etc...

La Escuela de Navidad organizada por D'Genes en
Totana tuvo caracter gratuito para socios de la enti-
dad y conté con la colaboracién del Ayuntamiento
de este municipio.
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Respivo- familior
Se llevaron a cabo en las vacaciones escolares navidenas
dos jornadas de respiro familiar grupal en Lorca y Mazarron
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Con el objetivo
de facilitar a las familias la conci-
liacion de la vida laboral y familiar
durante las vacaciones y que dispu-
sieran de tiempo libre, durante las
vacaciones navidefas se organiza-
ron dos jornadas de respiro familiar
grupal gratuitas en el Centro Multi-
disciplinar “Cristina Arcas Valero” de
Lorcay la delegacién de Mazarrén.
Los nifios participantes disfrutaron
asi de dos jornadas de actividades,
atendidos por profesionales de D'-
Genes y voluntarios.

Estas sesiones de respiro familiar
se pudieron celebrar gracias a la
financiacién recibida por D'Genes
en el marco de la Convocatoria
de ayudas “Accién Social 2022" de
la Fundacién Cajamurcia y Caixa-
Bank.
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